Warszawa, dnia 17 stycznia 2020 r.

Poz. 83

ROZPORZADZENIE
MINISTRA ZDROWIA"

z dnia 8 stycznia 2020 r.
w sprawie Rejestru Hipercholesterolemii Rodzinnej

Na podstawie art. 20 ust. 1 ustawy z dnia 28 kwietnia 2011 r. o systemie informacji w ochronie zdrowia (Dz. U.

72019 r. poz. 408, 730, 1590 i 1905) zarzadza sie, co nastepuje:

1)
2)

3)

4)

1)

§ 1. Rozporzadzenie okresla:
podmiot prowadzacy Rejestr Hipercholesterolemii Rodzinnej, zwany dalej ,,rejestrem”, oraz sposob jego prowadzenia;

ushugodawcow i podmiot prowadzacy rejestry publiczne oraz rejestry medyczne obowigzane do przekazywania da-
nych do rejestru oraz sposéb i termin przekazywania przez nich danych do rejestru;

zakres irodzaj danych przetwarzanych w rejestrze sposrod danych okreslonych wart. 4 ust. 3 ustawy z dnia
28 kwietnia 2011 r. o systemie informacji w ochronie zdrowia, zwanej dalej ,,ustawa”;

rodzaje identyfikatoréw przetwarzanych w rejestrze sposrod identyfikatoréw okreslonych w art. 17¢ ust. 2—5 ustawy.
§ 2. Podmiotem prowadzacym rejestr jest Uniwersyteckie Centrum Kliniczne w Gdansku.
§ 3. Rejestr jest prowadzony z wykorzystaniem systemu teleinformatycznego.

§ 4. W rejestrze przetwarza si¢ dane i identyfikatory obejmujace:
dane osobowe dotyczace ushugobiorcy:

a) imi¢ (imiona) i nazwisko,

b) nazwisko rodowe,

c) imiona i nazwiska rodowe oraz numery PESEL rodzicéw,

d) ptec,

e) obywatelstwo,

f) wyksztalcenie,

g) numer PESEL,

h) dat¢ urodzenia,

i)  w przypadku osob, ktdre nie maja nadanego numeru PESEL — seri¢ i numer paszportu albo innego dokumentu stwier-
dzajacego tozsamos¢, albo niepowtarzalny identyfikator nadany przez panstwo cztonkowskie Unii Europejskiej dla ce-
l6w transgranicznej identyfikacji, o ktdrym mowa w rozporzadzeniu wykonawczym Komisji (UE) 2015/1501 z dnia
8 wrzes$nia 2015 r. w sprawie ram interoperacyjnosci na podstawie art. 12 ust. 8 rozporzadzenia Parlamentu Europej-
skiego i Rady (UE) nr 910/2014 w sprawie identyfikacji elektronicznej i ustug zaufania w odniesieniu do transakcji elek-
tronicznych na rynku wewnetrznym (Dz. Urz. UE L 235 2 09.09.2015, str. 1, z pozn. zm.?),

D)

2)

Minister Zdrowia kieruje dziatem administracji rzgdowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa Rady Ministrow
z dnia 18 listopada 2019 r. w sprawie szczegbétowego zakresu dziatania Ministra Zdrowia (Dz. U. poz. 2269).
Zmiany wymienionego rozporzadzenia zostaty ogloszone w Dz. Urz. UE L 28 z 04.04.2016, str. 18.
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2)

)
k)

p)

adres miejsca zamieszkania lub adres do korespondencji,

adres miejsca pobytu na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej, jezeli dana osoba nie ma na terytorium Rzeczy-
pospolitej Polskiej miejsca zamieszkania,

adres poczty elektronicznej lub numer telefonu kontaktowego,

informacj¢ o posiadaniu orzeczenia o niepetnosprawnosci albo orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci,
numery identyfikacyjne i numery ewidencyjne nadawane ustugobiorcom przez ptatnikow lub ustugodawcow,
date¢ zgonu,

przyczyng zgonu,

jednostkowe dane medyczne dotyczace ustugobiorcy obejmujace:

a) jego stan zdrowia w chwili postawienia diagnozy:

b)
<)

d)

2
h)
i)
i),
k)
1)

m)

n)

— status wedlug wybranej 1 obowiazujacej w rejestrze klasyfikacji choroby podstawowe;j,
— czynniki prognostyczne,
— indeks prognostyczny,
— choroby wspotistniejace,
date, rodzaj i wynik wykonanych badan diagnostycznych oraz nazwy technologii medycznych,
date i rodzaj leczenia:
— date i rodzaj wdrozonej terapii,
— nazwg produktu leczniczego, wyrobu medycznego, procedury medycznej lub schematu leczenia,
— date zakonczenia wdrozone;j terapii,
— odpowiedz na leczenie,
— date progresji,
— przyczyng zakonczenia leczenia,
monitorowanie stanu zdrowia ustugobiorcy:
— date ostatniego kontaktu z ustugobiorca,
— aktualny stan zdrowia,

— wyj$ciowg przyczyne zgonu lub symbol wyjsciowej przyczyny zgonu wedlug wybranej i obowigzujacej
w rejestrze klasyfikacji,

informacje o przezywalnosci ustugobiorcy,
date przyjecia i dokonania wypisu od ustugodawcy,
tryb przyjecia i wypisu od ustugodawcy,

nazwe i adres uslugodawcy, od ktorego ustugobiorca zostat przyjety, lub nazwy komorki organizacyjnej, jezeli
przyje¢cie miato miejsce u tego samego ustugodawcy,

liczb¢ dni hospitalizacji,

date przyjecia idatg wypisu z oddziatu szpitalnego ustugodawcy, w ktorym realizowano $wiadczenie opieki
zdrowotnej,

miejsce lub podmiot, do ktdrego ustugobiorca zostat przekazany,

czynniki ryzyka zachorowania, w tym dane ustugobiorcow dotyczace istniejgcych migdzy nimi linii i stopni po-
krewienstwa w odniesieniu do tego z tych ustugobiorcow, ktorego dane zostaly wprowadzone do rejestru naj-
wczesniej,

produkty lecznicze stosowane przed przyjeciem do szpitala,

produkty lecznicze stosowane w trakcie hospitalizacji,
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3)
4)
3)

1))

2)

o) produkty lecznicze zlecone przy wypisie oraz okreslenie dalszych planow i zalecen po wypisie obejmujacych
diagnostyke, leczenie i rehabilitacje,

p) numer w ksiedze glownej przyje¢ 1 wypisow, pod ktorym dokonano wpisu o przyjeciu ustugobiorcy, ktéremu
udzielono $wiadczenia, rok dokonania wpisu i numer ksiggi glowne;j,

q) informacje o efektach klinicznych i jakosciowych terapii;

identyfikator ustugodawcy, o ktorym mowa w art. 17c ust. 3 pkt 1 ustawy;

identyfikator miejsca udzielania swiadczen opieki zdrowotnej, o ktérym mowa w art. 17c ust. 4 pkt 1 ustawy;
identyfikator pracownika medycznego, o ktorym mowa w art. 17c ust. 5 ustawy, ktory:

a) wprowadzit dane do rejestru,

b) wykonat dane $wiadczenie opieki zdrowotne;.

§ 5. Dane i identyfikatory, o ktorych mowa w § 4, sa przekazywane do rejestru przez:

ustugodawce realizujacego Swiadczenia opieki zdrowotnej z zakresu diagnostyki i leczenia hipercholesterolemii ro-
dzinnej w zakresie, o ktorym mowa w § 4, za posrednictwem dedykowanego systemu informatycznego, w terminie do
10. dnia miesigca nastgpujacego po miesigcu, w ktorym ustugodawca wykazat dane $wiadczenie do rozliczenia;

Narodowy Fundusz Zdrowia w zakresie, o ktorym mowa w § 4 pkt 1 lit. d, g—i, o oraz p (w przypadku zgonow szpi-
talnych), pkt 2 lit. f oraz g oraz pkt 3 i 4, do systemu, o ktorym mowa w pkt 1, w terminie do 120 dni po przekazaniu
danych przez uslugodawce.

§ 6. Tworzy si¢ Rejestr Hipercholesterolemii Rodzinne;.

§ 7. Rozporzadzenie wchodzi w zycie po uplywie 14 dni od dnia ogloszenia.

Minister Zdrowia: wz. J. Szczurek-Zelazko





